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はじめに
スモン (SMON) (Subacute Myelo-Optico-Neuropathy) は 1950 年代から 70 年代にかけて
日本で多発した亜急性脊髄・視神経・末梢神経障害をいい, 当時の厚生省は 11,127 人の患者を
確認した. スモンはキノフォルムを原因とした深刻な薬害事件として社会問題化し, 各地で訴訟
が起きた. これを契機に 1979 年に ｢医薬品副作用被害者救済基金法｣ が制定され, 薬事法の改
正で行政の医薬品安全性確保義務が明文化されるなど制度的対応の先駆事例となり, サリドマイ
ドとともに ｢薬害の原点｣ といわれている.
患者は下痢・腹痛などの腹部症状に対してキノフォルムが投与され, 典型例では 2～3 週で両
下肢に自覚的なしびれ感, 下肢の脱力, 起立・歩行の不安定が生じ, 重症例では両下肢完全麻痺,
約 20％に視覚障害をきたした. スモンは 1973 年特定疾患治療研究事業の制定時から指定疾患と
なり, 医療費の助成や手当の対象となっている. 患者の現状は, 加齢に伴って本来の障害に加え,
白内障, 高血圧, 四肢関節疾患などの合併症が大きな問題となっている. 平成 21 年健康管理手
当を受給している患者は 2,176 名おり, そのうち 870 名に対する厚生労働省スモン研究班による
全国検診・調査によると, 約 96％に異常感覚, 約 60％に歩行障害, 約 40％に中等度以上の視覚
障害がみられている.
厚生労働者はスモン患者に対する施策を恒久対策と位置づけ, 通常の難病より丁寧な保護・補
償を行なってきた. しかし患者の高齢化がすすみ, 平均年齢が 80 歳を越した現在, スモン患者
の生活問題は, 福祉・介護問題に集約されつつある. そこで 1997 年より毎年難病 (スモン) 研
究班による検診・健康相談事業が実施され, その個々の患者の身体状況と福祉・介護の状況を詳
細なデータとして, 原則検診面接により把握されてきた.
故宮田和明先生は, 厚生労働省難病研究スモン調査研究班 (主任研究者 小長谷正明 独立行
政法人国立鈴鹿病院院長) の一員として, 検診事業および実態調査に長年尽力された. 研究班に
よって全国で収集されたデータは, 2010 年まで 14 年にわたり毎年収集・分析され, 報告書とし
てまとめられている. 宮田先生は学長引退後, その死の直前までこの毎年のデータを経年的にま
とめることを企図してきたが, その目的は果たされなかった. このたび先生のスモン研究を筆者
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が引き継ぐこととなり, 宮田先生の晩年の調査研究および相談実践の成果の一端をまとめること
によって, 善き研究者であり, 誠実な慈愛に溢れた人間支援の実践者であった宮田先生を偲ぶこ
ととしたい.
スモン調査研究班における活動の枠組み
研究班における宮田先生の活動は 3つの要素から構成されていた. 調査研究 検診相談
啓発的講演 である. 研究班の分担研究のメンバー構成はほとんどが全国各県の難病関連の専
門医師と保健所保健師であり, 一部心理系の専門家も入ってはいたが, 社会福祉の領域では先生
だけであった.
研究班の調査目的自体は, 難病治療に資するように, 医学・生理学的な実態を経年的に把握・
研究することであった. そこでスモン患者さんの生活実態と福祉・介護サービスに関する項目は
福祉・介護票として別に配られ, 設問ももっぱら宮田先生に任されていた. しかし調査開始後
15 年が経過し, 調査目的をスモン患者全体の実態把握から, 個々人の生活ニーズの充足へと移
行するように患者会からの要望が出始めてきており, スモン患者にとっての医療と福祉のかけ橋
として, 介護・福祉調査に対する期待も年々高まってきたところであった.
 調査研究
調査の位置づけは, 研究班の中心となる検診活動の補足資料ではあるが, 調査開始で 1,122 名,
その後漸減しつつそれでも毎年 900 名ほどの対象者を先生は分析されていた. またその分析を中
心にして市民向け講演を行なっていた. 先生は介護票のデータ集計が終わる毎年のクリスマスか
ら正月にかけて, 多忙な学長業務の貴重なお休みをその分析のためにあけていらしたと思われる.
毎回年あけすぐに報告書を出さねばならないために, かなりタイトでハードなスケジュールであ
る. データクリーニングを毎年お手伝いしていた田中あき子さんによれば, この時の先生は取り
置いていたお菓子を食べるときのように, 楽しげでいらしたとのことであった. また調査項目を
比較検討しつつ, 文・図案を練りながら, 分析をすすめられていく誠実で熱心な先生のご様子が
目に浮かぶ.
また調査分析の内容では, 毎年ほぼ同じ項目を使ってなされていたが, 若松利昭先生たちのご
助言を取り入れながら長年の報告の積み重ねで練られたものであり, とくに 2000 年の介護保険
施行以降, 介護保険の申請具合と介護者に関する関心が強く出てきていた. その内容は男女比,
年齢階層別, 日常生活の介護の必要度, 介護保険申請率, 意見書の作成医師種別 (スモン専門医
か否か), 要介護度認定結果, 主な介護者, 介護についての不安の有無, 介護についての見通し
が例年の分析項目であった.
それらを年度ごとの比較でみていく形をとっており, 最終の 2008 年度の 5 年間比較の結果で
は, スモン患者の高齢化の進行と後期高齢者層の増加を抑えたのち, 日常生活での介護の必要性
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についてあまり変化はなかったこと. また介護保険の申請率が発足時に 22.8％であったものが
10 年の過程で, 45％弱で定着化してきたこと. また 5 年間で主な家族介護者は, 嫁がやや少な
くなっているものの配偶者・息子・娘の割合は変化がないこと. しかし依然として配偶者を中心
に家族介護が 8 割以上の主流を占めていること, それとともに, ホームヘルパーや施設職員が
17％と倍以上に増えていることが指摘されている.
宮田先生の報告内容で特筆されることは, 分析の内容そのもの以上に, 先生の伝えられたいこ
との深さである. まず毎回の報告書の最初に, 量的データにおいても, 個人情報保護の観点から
同意を得たもののみ扱っていることを大きく示していること. そして最終 2008 年度報告では,
慎重な言い方ながら, ｢スモン患者の介護福祉問題は, 9 割の高齢者の介護問題と 1 割弱を占め
る 4～5歳時発症で現在 50代の高齢前世代の福祉課題とに分化されてきた｣ ことを指摘している.
1 割の集団へのきっちりした眼差しについても, 先生の背中を追う一研究者として筆者が学んだ
ことである.
 検診相談
研究班の主な仕事となるのが対面による検診活動であり, 昨年度より宮田先生に代わり筆者が
参加している. 各県の分担研究者が役所や保健所等と協働し, 年に 1回, 指定の保健機関に患者
と家族を集めて面談による相談と検診とを実施している. 愛知県地区では毎年 20 組強のスモン
患者さんが家族とともに来所し, また移動の困難な対象者には施設や自宅に行って面談をしてい
る. 先生は毎年大野勇夫先生をはじめとして数人の先生方とともに検診後の社会福祉相談に参加
された. 筆者はソーシャルワーカーとして長年相談実践をやってきてはいるが, 検診に来られる
スモン患者さんとご家族の面談はとりわけ難しいと感じている. なぜなら患者さんたちは医学的
身体的な問題の報告に来ており, 日常生活上の困難を相談しに来るわけではない. その問題解決
の必要を強いて感じていない状況の中で, 心理社会的な生活上の障害の様子を傾聴し, 置かれて
いる心理社会的状況をアセスメントしたうえで, 何らかの解決が可能かどうかを判断していくの
は通常の相談場面とは異なる状況である.
そうした状況下で宮田先生は臨床相談の専門家ではないにも関わらず, 患者会の会員さんから
も ｢先生の誠意ある態度に感じいった｣ との感謝の言葉が, 今現在でも聞かれるのである. 先生
の人間の資質としての誠実さ, 謙虚さが, 慢性的に心身・社会の様々な局面でつらい状況にいる
人々の心を打つのだと考える. ここにスモン患者・家族の 40 年も抱え続けた痛みやしんどさを
理解しようとした先生の姿勢と気迫がよみがえるのである. 患者に対して臨床のプロであること
よりも, 素朴に気遣う存在としての先生のほうが, スモン患者さんやご家族の心情にフィットし
たのだと思うと, 臨床家であり研究者でもある我々のスタンスが再度問われている気がする.
 啓発的講演
スモン研究班では毎年スモンを巡るテーマを決めた専門家対象の公開シンポジウムと, ｢スモ
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ンの集い｣ として市民公開講座とで, 調査研究で得られた知見を発表している. とくに ｢スモン
の集い｣ は, 通常の研究を市民に分かりやすく伝えるということで, 宮田先生は, 講演内容は年
間報告そのままにも関わらず, わかりやすく伝える工夫をなさっていた.
きちんとした内容とわかりやすい資料の提示は筆者も参考にさせていただいているが, 通常研
究者としての権威を感じさせることのほうが, 発表をまとめやすいことを知っているものとして
は, 先生の素直なわかりやすさはかなり感じ入ったものであった. 出てきたデータをもって, 愚
直に素直に市民に語りかける先生の姿勢は学ぶべきものが多くあると考えられる.
さいごに
僭越ながら宮田先生のスモン研究の軌跡を, 次を受け継いだ若輩ものとして書かせていただい
た. 筆者自身は先生がスモン研究に関わられていた時間を共有してはいないために, 本来もっと
この誌面でお伝えせねばならない重要なことが抜けていることを, 大きく危惧するものである.
しかしわからないなりに先生の研究の軌跡を, 文書や伝聞を通じて辿る過程で, 先生の研究者と
して, また人間としての素晴らしさを再確認した. 我々にそのような志を残していただいた先生
に再度深謝し, ご冥福をお祈り申し上げたいと思う.
また最後に宮田先生が日本福祉大学の大学図書館に揃えた, スモン関連の文献一覧を添えて,
誠意ある研究者であり人間味あふれる実践者であった先生の思いを継ぐべく, ここに誓うことと
する.
〈日本福祉大学図書館のスモン関連の文献〉
泉博 ｢空前の薬害訴訟 『スモンの教訓』 から何を学ぶか｣ 丸ノ内出版 1996
亀山忠典他編 ｢薬害スモン｣ 大月書店 1977
川瀬清他編 ｢ノーモアスモン：スモンの恒久対策の確立と薬害根絶のために｣ 新日本医学出版社 1980
小長谷正明 ｢スモン－薬害の原点―｣ 『医療』 2008 国立医療学会 vol. 63 № 4 PP 227-234
下山瑛二 ｢健康権と国の法的責任：薬品・食品行政を中心とする考察｣ 岩波書店 1979
スモンの会全国協議会編 ｢薬害スモン全史｣ 第 1巻 被害実態篇 労働旬報社 1981-1986
スモンの会全国協議会編 ｢薬害スモン全史｣ 第 2巻 裁判篇 労働旬報社 1981-1986
スモンの会全国協議会編 ｢薬害スモン全史｣ 第 3巻 運動篇 労働旬報社 1981-1986
スモン損害賠償研究会 ｢スモンと損害賠償｣ 勁草書房 1986
高野哲夫 ｢スモン被害：薬害根絶のために｣ 三一書房 1979
宝月誠編 ｢薬害の社会学－薬と人間のアイロニー－｣ 世界思想社 1986
高橋秀臣 ｢スモン訴訟の真相｣ 行政通信社 1979
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